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Szanowna Pani Premier,

Jako przedstawiciele spotecznoéci Stowarzyszenia Na Tak z duzym zainteresowaniem i nadziejg
przyjelismy informacje o utworzeniu (na mocy Zarzadzenia nr 89 Prezesa Rady Ministréow z dnia 29
sierpnia 2016) miedzyresortowego Zespotu do spraw Opracowania Rozwigzan w zakresie Poprawy
Sytuacji Oséb Niepetnosprawnych i Cztonkéw ich Rodzin i chcieliby$my zaproponowaé nasz
udziat, z glosem doradczym, w pracach Zespotu i tworzonych grup roboczych (stosownie do § 1
ust. 6 w/w Zarzadzenia).

Stowarzyszenie Na Tak jest organizacjg spoteczng, ktéra od prawie 30 lat opierajgc si¢ na

znajomosci rzeczywistych potrzeb oséb niepelnosprawnych i ich rodzin opracowuje i wdraza

innowacyjne, systemowe rozwigzania, m.in. w zakresie:

- kompleksowego wsparcia os6b z glebszg i sprzezong niepetnosprawnoscig od urodzenia do
dorostosci,

— systemu aktywizacji zawodowej i zatrudnienia wspomaganego dla oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualna,

— systemu mieszkalnictwa wspomaganego ,

— opieki wytchnieniowej dla rodzin,

— zmiany wizerunku oséb niepetnosprawnych w kierunku uznania i wspierania podmiotowosci oséb
Z niepetnosprawnoscig.

Corocznie, we wspotpracy z instytucjami publicznymi, samorzgdem lokalnym, fundacjami i prywatnymi

sponsorami, stowarzyszenie realizuje kilkadziesigt projektéw celowych nakierowanych na

rozwigzywanie palgcych problemow oséb niepetnosprawnych na wszystkich etapach zycia.

Spotecznos$¢ Stowarzyszenia Na Tak od 1989 roku tworza:

— rodziny oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w réznym stopniu (ponad 650 rodzin cztonkéw
stowarzyszenia i os6b na stale korzystajgcych z codziennego wsparcia, zaréwno osob z
zespotem Downa, jak i os6b z gteboka, sprzezong niepetnosprawnosciag, w tym dzieci hospicyjne),

— ponad 100 specjalistow (terapeutdéw, rehabilitantéw, pedagogéw, treneréw pracy i doradcéw
zawodowych), zatrudnionych w placéwkach stowarzyszenia,
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—  kilkudziesieciu aktywnych dziataczy spotecznych zajmujacych sig¢ na codzien organizacjg
wsparcia dla 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin,
_  zaangazowani przedstawiciele wspotpracujgcych instytucji naukowych (UAM), publicznych itp.

Jestesmy gotowi wigczy¢ sie¢ zarébwno w zadania dotyczace analizy aktualnej sytuacji osob
niepetnosprawnych i cztonkéw ich rodzin, jak i wypracowania kompleksowych rozwigzan majgcych na
celu poprawe sytuacji tych osob.

Ponizej przedstawiamy zagadnienia, ktére naszym zdaniem powinny zosta¢ uwzglednione w
opracowaniu rozwigzan (zaréwno legislacyjnych jak i organizacyjnych) majacych na celu rzeczywista
poprawe sytuacji zyciowej os6b niepetnosprawnych.

Pierwsza cze$¢ z nich zostata zebrana w postaci postulatéw zgtaszanych przez rodzicoéw i opiekunow
0s6b z niepetnosprawnoscia.

1. Prawo do  $wiadczenia pielegnacyjnego  dla  wszystkich opiekunow  dzieci
z niepetnosprawnosciami i dorostych z orzeczonym znacznym stopniem niepetnosprawnosci,
niezaleznie od ich aktywnosci zawodowej, takze dla oséb pobierajgcych rentg lub emeryture;

Swiadczenie pielegnacyjne nie powinno by¢ ekwiwalentem za rezygnacje z pracy a czeSciowym

wynagrodzeniem za sprawowanie opieki nad osobg niepetnosprawng niezaleznym od statusu

zawodowego i innych naleznych $wiadczen. Rolg $wiadczenia pielegnacyjnego powinno wigec by¢
wsparcie opiekunow ale w taki sposéb by dodatkowo nie wyklucza¢ spotecznie i zawodowo tych 0sob.

Wymog catkowitej rezygnacji z pracy przez opiekuna (najczesciej matke) jest wymogiem

dyskryminujgcym i podwojnie wykluczajgcym te osobg z zycia.

2. Oplacanie sktadek emerytalno-rentowych przez caly czas sprawowania opieki;

Przy obecnym ograniczeniu okresu opfacania sktadek emerytalno-rentowych opiekun bedzie miat
prawo tylko do minimalnej emerytury, niezaleznie od tego jak dtugo pracowat i jak diugo opiekowat sig
0sobg niepetnosprawng.

3. Podwyzszenie zasitku pielegnacyjnego do kwoty 1000 zt miesiecznie;

Zasilek pielegnacyjny przyznaje sie w celu czgsciowego pokrycia wydatkéw wynikajgcych z
koniecznosci zapewnienia opieki i pomocy innej osoby w zwigzku z niezdolnoscig do samodzielnej
egzystencji. W tej chwili zasitek pielegnacyjny wynosi 153 zt i w zadnym wypadku nie wystarcza na
pokrycie kosztow potrzebnej opieki, dodatkowych wydatkow na leki, specjalistycznej diety, kosztow
przejazdu na leczenie i innych.

4. Zniesienie limitu wieku dla os6b z niepetnosprawnosciami (dzieci i dorostych) uprawniajgcego
rodzicalopiekuna do platnej 60-dniowej opieki w razie jego choroby, z mozliwo$cig
wykorzystania zwolnienia z pracy z tego tytutu na wyjazdy na turnusy rehabilitacyjne;

Celem zasitku opiekuriczego jest zapewnienie przez okres do 60 dni opieki dziecku, ktére z powodu

choroby nie moze udac sie do przedszkola, szkoly czy innej placéwki opiekuriczej i nie moze zostac bez

opieki w domu. Osoby niepetnosprawne potrzebujq opieki w podobnym wymiarze czasu niezaleznie

od wieku.
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Prawo do zasitku opiekunczego powinno przystugiwa¢ opiekunowi osoby niepetnosprawnej takze
podczas koniecznosci zapewnienia ciggtej opieki osobie niepetnosprawnej podczas turnusu
rehabilitacyjnego oraz podczas koniecznosci zapewnienia opieki osobie niepetnosprawnej podczas
pobytu w szpitalu. W obu powyzszych przypadkach obecnie opiekun musi wykorzystywac swoj urlop.

5. Wsparcie dla opiekuna w przypadku $mierci podopiecznego, w formie ufatwienia powrotu na
rynek pracy, zapewnienia opieki psychologicznej;

Co moze zrobic¢ kobieta 50-letnia z 30-letnig przerwg w pracy?

Ten problem tez ograniczytaby likwidacja wymogu catkowitej rezygnacji z pracy

6. Zlikwidowanie ograniczenia prawa do renty socjalnej w przypadku gdy zbiegajg sie prawa do
renty socjalnej i rodzinnej;

tgczna wysoko$c renty rodzinnej i renty socjalnej nie moze przekraczac¢ 200 proc. kwoty najnizszej
renty z tytutu catkowitej niezdolnos$ci do pracy. Od 1 marca 2016 roku wysokos$¢ najnizszej renty z
tytutu catkowitej niezdolno$ci do pracy wynosi 882,56 zt, a zatem 200 proc. tej kwoty to 1765,12 zt.
Jak mozna uznac, ze 1765,12 zt jest kwotg uzasadniajgcg odebranie renty socjalnej osieroconej ON,
wystarczajgcg na utrzymanie i opieke? Jak mozna uznac, ze jezeli kto$ pracowat, to zwolnit paristwo z
nawet minimalnego wsparcia dla swego dziecka?

it Wprowadzenie systemu bonéw opiekurnczych

— dla dzieci z niepetnosprawnosciami o wartosci minimum 800 ziotych miesiecznie
przeznaczonych na ustugi opiekuncze i specjalistyczne ustugi opiekunicze, rehabilitacje,
terapie;

— dla dorostych oséb z niepetnosprawnosciami o wartosci minimum 2000 zt miesiecznie
przeznaczonych m.in. na: opfacenie uczestnictwa w dziennych o$rodkach wsparcia i
rehabilitacji spoteczno —zawodowej (np. Warsztatach Terapii Zajeciowej, Srodowiskowych
Domach Samopomocy i innych o$rodkach dziennego pobytu), optacenie trenera w Agencji
Zatrudnienia Wspomaganego, specjalistyczne ustugi opiekuncze, rehabilitacje.

Jezeli Osrodki Pomocy Rodzinie nie bytyby w stanie zrealizowa¢ tych bonéw — zwrot kosztéw

ptatnych opiekunéw lub gotéwki wedtug stawek rynkowych (rozliczanych miesiecznie) z

mozliwoscig kumulacji w skali roku;

Bony spowodowalyby, ze osoby niepetnosprawne statyby sie pfatnikami, ktorzy sami decydowaliby, co
wybrac z istniejgcej oferty, teraz sg biorcami zaleznymi od dysponenta $rodkéw. Powstawatyby
placéwki odpowiadajgce potrzebom, co zapewnifoby im stabilno$¢ finansowg. Skonczyfoby sie
konkurowanie o $rodki miedzy réznymi grupami ON (projekty, 1%).Pienigdze z bonéw trafialyby na
rynek. Byfoby duze zapotrzebowanie na prace. Wymienialno$¢ nierealizowalnych bonéw na ustugi
nabywane na wolnym rynku lub gotéwke oznaczataby egzekwowalno$¢ pomocy i rowny dostep do niej
dla wszystkich.

8. Wsparcie dla rodzicéw, ktérym urodzito sie niepetnosprawne dziecko:
— specjalistyczna opieka psychologéw dla opiekunéw, po wyjsciu ze szpitala do domu;
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— informator : gdzie sie zgtosi¢ po pomoc w dalszej opiece nad dzieckiem, adresy hospicjow,
osrodkow specjalistycznych, przychodni specjalistycznych, doktadny opis lekéw jakie dziecko
ma przyjmowac réwniez z informacjq jakie mogg byé ich skutki uboczne;

— informator dla opiekunéw starszych dzieci i dorostych osob niepetnosprawnych o miejscach,
gdzie mogg uzyskac specjalistyczng pomoc lekarska;

— zobowigzanie szpitali do wsp6lpracy z organizacjami pozarzgdowymi wspierajgcymi osoby
niepetnosprawne.

9. Wsparcie dla rodzicow dzieci z glebszym stopniem niepetnosprawnosci (dla ktérych nie ma
odpowiednich placéwek przedszkolnych) - czyli zapewnienie statej opieki 8h na dobe przez
wykwalifikowang osobe w postaci pielegniarki, fizjoterapeuty, opiekuna.

Jednym z rozwigzan powyzszej kwestii mogtoby byé umozliwienie $wiadczenia ustug na terenie domu

przez przedszkola i inne placowki.

10. Zagwarantowanie dofinansowania do sprzetéw koniecznych dla osoby niepetnosprawnej (wézka,
ssaka medycznego, inhalatora, pionizatora, t6zka medycznego), zapewnienie za darmo pieluch,
pieluchomajtek, strzykawek do karmienia, $rodkéw higieny, cewnikéw do odsysania gérnych drog
oddechowych, opatrunkow.

Wyzej wymienione sprzety i artykuly powinny byé finansowane w ilo$ci odpowiadajgcej rzeczywistym

potrzebom osoby niepetnosprawnej, na podstawie wskazarn lekarza prowadzgcego.

11. Dofinansowanie do stacjonarnych turnuséw rehabilitacyjnych.

12. Uproszczenie procedur dotyczgcych dofinansowan i $wiadczen (PFRON, Centrum Swiadczen),
zmniejszenie ilosci sktadanych dokumentéw lub umozliwienie sktadania i uzupetniania wnioskéw
drogg elektroniczna.

Wielogodzinne kolejki do ztozenia wniosku, koniecznosé uzupefniania skomplikowanych wnioskéw sg

dodatkowym ogromnym obcigzeniem dla opiekunéw sprawujgcych statg, czesto wyczerpujgcg opieke

nad niepetnosprawnym podopiecznym.

13. Zwigkszenie ilosci godzin rehabilitacji z NFZ dla dzieci hospicyjnych.

Specjalistyczna opieka hospicyjna skutecznie ratuje dzieci z glebokg niepetnosprawnoscig w
zagrozeniach zycia. Dlatego dzieci te potrzebujg intensywnej rehabilitacji — min. 1 godz. dziennie,
ktéra dodatkowo poprawi ich funkcjonowanie i polepszy jako$c¢ zycia. Obecnie jest to 10h na kwartat.

Druga cze$¢ naszych propozyciji opiera sie na wieloletnich do$wiadczeniach stowarzyszenia w
organizowaniu wsparcia dla 0séb z niepetnosprawnoscig na kazdym etapie Zycia.

1. Stworzenie warunkéw do rozwoju i stabilizacji systemu zatrudniania wspomaganego.

Zatrudnienie wspomagane jest obecnie jedyng skuteczna metodg aktywizacji zawodowej 0s6b
niepetnosprawnych — rozumiang jako podjecie i utrzymanie pracy zawodowej. Corocznie — dzieki
dzialaniom samego tylko Stowarzyszenia Na Tak kilkadziesigt 0séb z niepetnosprawnosciag
intelektualng (!) odbywa staze, praklyki i wreszcie otrzymuje zatrudnienie. Jednakze od ponad 13 lat
Jakiekolwiek dzialania w tym zakresie mozliwe sg jedynie na postawie konkurséw dotacyjnych. Krotki
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okres trwania projektéw, rézne warunki dla réznych konkurséw, niemozno$¢ przewidzenia mozliwego
Zrodfa dofinansowania powodujg brak ciggtosci wsparcia beneficjentow a takze utrate wyszkolonych
specjalistow. Kilkanascie lat do$wiadczen i dziatari pilotazowych powinny wystarczy¢, by utworzyé
stabilny system finansowania dla zatrudnienia wspomaganego jako podstawowego instrumentu
aktywizacji zawodowej 0séb niepetnosprawnych.

2. Rozwdj réznych form placéwek wsparcia, rehabilitacyjnych i opiekurniczych dla dorostych oséb
z niepetnosprawnosciami oraz  dostosowanie = wysokosci finansowania do  stopnia
niepetnosprawnosci ich uczestnikéw (w sposoéb analogiczny do systemu wag funkcjonujgcego w
systemie oswiaty).

Obecnie wigkszo$¢ dorostych osob niepetnosprawnych, niezaleznie od potrzeb i mozliwosci przebywa

w Warsztatach Terapii Zajeciowej lub Srodowiskowych Domach Samopomocy. Z braku

alternatywnych form wsparcia (zaréwno skutecznego wprowadzania osob niepetnosprawnych na

rynek pracy jak i osrodkéw wsparcia dla 0séb z glebszym stopniem niepetnosprawnosci) powyzsze
placowki $wiadczg uogblnione wsparcie, jednoczesnie dla 0séb z bardzo zréznicowanymi potrzebami.

Rozwigzaniem (obok systemu wspomagania zatrudnienia) byloby tworzenie o$rodkéw opiekuriczo-

terapeutycznych dla 0oséb z réznym rodzajem niepefnosprawnosci.

Obecnie osrodki takie nie powstajg, gdyz dofinansowanie proponowane przez samorzady jest zbyt
niskie by moc zapewni¢ chociazby bezpieczenstwo osobom wymagajgcym statej opieki, nie méwigc
Jjuz_o rehabilitacji czy innych formach terapii.

Obecnie dorosty uczen niepetnosprawny ze sprzezong niepetnosprawnoscig, z autyzmem lub z
gfebokg niepetnosprawno$cia w ostatniej klasie gimnazjum otrzymuje dotacje o$wiatowg w
wysokosci:4474,05 zi, a po ukonczeniu szkoly moze liczy¢ maksymalnie na 990 zt dofinansowania w
Srodowiskowym domu samopomocy. System dofinansowania dla 0séb dorostych oparty na wagach,
przyczynitby sig¢ do rozwoju placowek dla oséb wymagajacych wigkszej opieki co udroznifoby
istniejgcy system aktywizacji spoteczno-zawodowey.

3. Budowa systemu mieszkalnictwa wspomaganego - ustawowe finansowanie tworzenia i
utrzymania mieszkan wspomaganych dla wszystkich oséb dorostych z niepetnosprawnosciami
(analogiczny do finansowania doméw pomocy spotecznej lub w postaci bonéw opiekuriczych
wartosci  minimum 3000 ziotych miesigcznie na  sfinansowanie pobytu o0séb z
niepetnosprawno$ciami w osrodkach catodobowych.

W razie braku miejsc w odpowiednich osrodkach — zwrot kosztéw opieki zapewnianej prywatnie
lub realizacja bonéw w gotéwce (rozliczane miesiecznie).

Mieszkalnictwo wspomagane i gwarantowane w nim indywidualne wsparcie nie jest drozsze od

tradycyjnych wieloosobowych instytucji opieki catodobowej. Bilans finansowy podsumowujgcy koszty

utrzymania mieszkan wspieranych w krajach Europy Zachodniej oraz w pierwszych polskich
eksperymentalnych rozwigzaniach wskazuje, ze jest to rozwigzanie pochtaniajgce takie same Ilub
mniejsze koszty niz opieka w domach pomocy spolecznej. Dodatkowo korzy$ci pozafinansowe dla

Jjednostki i spofeczno$ci sg zdecydowanie wieksze.

Korzysci finansowe i niefinansowe potwierdza Europejska Grupa Ekspertéw ds. Przejscia od Opieki
Instytucjonalnej do Opieki Swiadczonej na Poziomie Lokalnych Spofecznodci, ktéra informuje, iz
Listniejg mocne argumenty — oparte zarébwno na prawach czlowieka, jak i na dowodach teoretycznych
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oraz empirycznych — przemawiajgce za przejsciem od opieki instytucjonalnej do alternatywnych
rozwigzan rodzinnych i Srodowiskowych. Rozwigzania takie mogg podwyzszy¢ jako$¢ zycia osob
objetych opiekg i ich rodzin, sprzyja¢ wigczeniu spotecznemu oraz poprawi¢ warunki pracy personelu.

Wiemy, ze nikt nie zwolni rodzicéw i opiekunéw osdb z niepetnosprawnos$ciami z trudu codziennej
opieki, troski i leku o przyszto$¢, ale zyjgc w naszym kraju chcieliby$émy zy¢ godnie. Nie chcemy wraz
z naszymi podopiecznymi by¢ spychani na margines i wykluczani spotecznie.

Mamy nadzieje, ze Pani Rzad bedzie w stanie poprawi¢ sytuacje osob z niepetnosprawnosciami, ze
moze powstanie program NIEPELNOSPRAWNI+, ktory zaspokoi podstawowe potrzeby oséb
niepetnosprawnych i ich rodzin.

w imieniu Zarzgdu i Cztonkéw

Stowarzyszenia Na Tak

PREZES ZARZADU
Moyl

mgr in2. Halina Grzymistawska-Stowiriska

{

Do wiadomosci:

Pan Krzysztof Michatkiewicz

Petnomocnik Rzgdu do Spraw Oso6b Niepetnosprawnych
ul. Nowogrodzka 1/3/5

00-513 Warszawa
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